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RÉSUMÉ 
Le séquençage complet du génome humain, une méthode de séquençage dite de nouvelle 
génération, est un outil de recherche de plus en plus employé dans le domaine de la 
génétique. L’utilisation accrue de cette technique d’analyse conduit les chercheurs à 
découvrir des résultats de recherche présentant un certain potentiel clinique et qui, à 
certaines occasions, peuvent concerner personnellement le participant à la recherche. De 
plus, le nombre élevé de données générées lors de la recherche peut amener les 
chercheurs à faire des découvertes dépassant le spectre de recherche initial. Dans le cas 
où ces résultats auraient une incidence significative sur la santé du participant, le 
chercheur doit-il les communiquer à ce dernier? Existe-t-il des obligations juridiques à 
cet égard? Plus précisément, qu’en est-il du médecin-chercheur? Cet essai s’interroge 
sur les obligations juridiques du médecin-chercheur quant à la communication des 
résultats de recherche individuels et des découvertes fortuites. Nous analyserons à cet 
effet la portée du cadre juridique québécois, ainsi que celle des textes normatifs qui ont 
prépondérance. 
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ABSTRACT 
Whole-genome sequencing is a genomic sequencing technology and a tool increasingly 
employed in genetic research. The accelerating use of this analytical method may also 
lead researchers to research results with potential health implications. On some 
occasions, these results may directly concern the research participant. In addition, the 
significant number of data generated during the research can bring the researchers to 
make discoveries that go beyond the initial scope of the study. In the event that these 
results may have a significant impact on the health of the subject, should the researcher 
communicate those to the participant? What are the legal obligations in this regard? And 
what about the physician-researcher? This essay discusses the legal duties of the 
physician-researcher regarding the disclosure of individual research results and 
incidental findings. For this purpose, we will analyse the scope of the Quebec legal 
framework, along with the predominance of the normative text. 
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INTRODUCTION  
La recherche en génétique se distingue des autres sphères de la recherche par le 
caractère héréditaire des données utilisées et par la complexité de ses résultats. En effet, 
le génome humain est composé d’un nombre élevé de séquences d’acide 
désoxyribonucléique (ci-après « ADN »)
1
. Ces séquences ont pour mission de dicter 
l’expression des gènes et l’encodage de plusieurs séries de protéines, régulant ainsi les 
diverses fonctions du corps humain
2
. Ce type de recherche concerne « l’étude des 
facteurs génétiques responsables des traits humains et de l’interaction qu’ont ces facteurs 
entre eux et avec l’environnement qui les affecte »3. 
Le séquençage complet du génome humain (ci-après « WGS » pour « Whole-Genome 
Sequencing ») est un outil de recherche, dont l’objectif est d’analyser les séquences 
d’ADN contenues dans le génome entier du participant à la recherche4. Contrairement 
aux autres méthodes analytiques similaires, le WGS ne cible pas une seule séquence 
nucléotidique, mais s’étend à la grandeur du génome5. Ainsi, l’une des répercussions de 
ce large séquençage est la quantité élevée de données qui en découle. C’est la raison 
pour laquelle une analyse typique peut occasionner approximativement 4 000 000 
                                                        
1
 Annie CHATIER, Glossaire de génétique moléculaire et génie génétique, Paris, Editions Quae, 1991, p.3 
2
 Nicolle STRAND, « A constitutional right to know: are research participants entitled to results of genetic 
tests? », (2013), Journal Of Constitutional Law 15-4, 1299, p.1300 
3
 GOUVERNEMENT DU CANADA, GROUPE CONSULTATIF INTERAGENCES EN ÉTHIQUE DE LA RECHERCHE, « 
EPTC 2 - Chapitre 13 : La recherche en génétique humaine », 2015, en ligne : 
http://www.ger.ethique.gc.ca/fra/policy-politique/initiatives/tcps2-eptc2/chapter13-chapitre13/ (consulté le 
14 avril 2015)  
4
 Benjamin B. BERKMAN, Michael J. BAMSHAD, Sara C. HULL, Holly K. TABOR, « Genomics really gets 
personal: How exome and whole genome sequencing challenge the ethical framework of human genetics 
research », (2011), American Journal of Medical Genetics 155A-12 2916, p. 2916 
5
 Benjamin B. BERKMAN, Leslie G. BIESECKER, Ben CHAN, Haley EIDEM, Flavia M. FACIO, Sara C. 
HULL, « Genomic inheritances: Disclosing individual research results from whole-exome sequencing to 
deceased participants’ relatives », (2012), The American Journal of Bioethics 12-10 1, p.1 
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variations de séquences génétiques qui diffèrent fréquemment du génome humain type, 
utilisé comme référent
6
. 
Ce nombre élevé de données peut amener les chercheurs à faire des découvertes 
dépassant le spectre de recherche initial. Aussi connues sous le terme de découvertes 
fortuites (ci-après « DFs »), ces données « inattendues » ont le potentiel d’avoir une 
valeur significative, tant pour le participant à la recherche que pour la communauté 
scientifique
7. Le retour des DFs peut s’avérer plus complexe que celui des résultats de 
recherche individuels, puisqu’ils n’entrent généralement pas dans la sphère des données 
auxquelles le participant à la recherche aurait initialement consenti à recevoir, le cas 
échéant
8
.  
À l’heure actuelle, la question du retour des résultats de recherche individuels et celui 
des DFs occupent une place importante dans la littérature, tant dans le domaine 
scientifique que dans le domaine juridique
9. On s’interroge, entre autres, sur l’étendue de 
la responsabilité du chercheur envers les participants à la recherche, ainsi que de la 
légitimité de ces retours
10
. Les débats ont évolué depuis les premiers écrits sur le sujet, 
                                                        
6
 Id., p.2  
7
 Heather R. BEMMELS, Brian VAN NESS, Susan M. WOLF, « Mapping the inputs, analyses, and outputs of 
biobank research systems to identify sources of incidental findings and individual research results for 
potential return to participants », (2012), Genetics in Medicine 14-4 385, p.385 
8
 Gabrielle M. CHRISTENHUSZ, Koenraad DEVRIENDT, Kris DIERICKX, « To tell or not to tell? A 
systematic review of ethical reflections on incidental findings arising in genetics contexts », (2013), 
European Journal of Human Genetics 21 248, p.248 
9
 Annelien L. BREDENOORD, Edwin CUPPEN, Hester Y. KROES, Michael PARKER, Johannes J.M VAN 
DELDEN, « Disclosure of individual genetic data to research participants: the debate reconsidered », 
(2011), Trends in Genetics 27-2 41, p.41 
10
 James P. EVANS, Barbra B. ROTHSCHILD, « Return of results: not that complicated? », (2012), Genetics 
in Medecine 14-4 358, p.358 
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ne s’interrogeant plus, comme auparavant, sur l’éventualité d’un retour, mais plutôt sur 
la manière de retourner ces résultats de recherche
11
.  
Étant donné la quantité élevée de résultats que génèrent le WGS, et la possibilité de DFs, 
quelles sont les obligations des chercheurs quant au retour de ces résultats? Plus 
précisément, qu’en est-il du médecin-chercheur? Considérant la dualité à laquelle le 
chercheur, en tant que médecin, est confronté
12
, quelles sont ses obligations juridiques 
envers le participant à l’égard des résultats de recherche dans le contexte de WGS? C’est 
de cette dernière problématique dont nous allons traiter au cours de cet essai, en portant 
une attention particulière sur le cas du Québec, que nous estimons peu couvert par la 
littérature. 
La première partie servira à contextualiser la problématique par une description des 
applications du WGS au sein de la recherche, tout en portant une attention particulière 
sur les défis auxquels elle est confrontée. Nous définirons également de manière plus 
explicite la notion de résultats de recherche individuels et celle des DFs. Par la suite, il 
sera question de certains principes généraux qui modulent et jouent un rôle important 
dans le retour des résultats, soit le principe d’autonomie, d’où découlent le droit de 
savoir et le droit de ne pas savoir, et les principes de la vie privée et de la confidentialité. 
Dans la troisième partie, nous analyserons les obligations juridiques du médecin-
chercheur avant le début de la recherche, ainsi que la part du protocole de recherche 
dans l’appréciation de ces dernières. Enfin, nous tenterons d’établir si le médecin-
                                                        
11
 Laura. M. BESKOW, Wylie BURKE, « Offering individual genetic research results: Context matters », 
(2010), Science Translational Medicine 2-38 1, p.1 ; BESKOW L. M., « Considering the nature of 
individual research results », (2006), The American Journal of Bioethics 6-6 38, p.38-39 
12
 Élisabeth ALLARD, Les devoirs du médecin a l'égard du patient en matière de recherche clinique: 
aspects éthiques et juridiques, Sherbrooke, Faculté de droit, Université de Sherbrooke, 1997, p.8 
 10 
chercheur a effectivement l’obligation de retourner les résultats de recherche individuels 
et les DFs aux participants dans le contexte juridique québécois.   
 11 
1. Recherche utilisant le séquençage complet du génome humain : Applications et 
défis  
Afin d’être en mesure de nuancer les obligations du médecin-chercheur quant au retour 
des résultats de la recherche et des DFs, nous étudierons les applications et les défis que 
présente la recherche en WGS. 
1.1 Séquençage complet du génome humain : Caractéristiques et 
applications  
Le WGS est perçu comme une méthode de séquençage dite de nouvelle génération, 
remplaçant la méthode de Sanger, qui fut la première technique automatisée à effectuer 
le séquençage complet du génome humain
13
. La visée des méthodes de nouvelle 
génération est de réduire les coûts ainsi que le temps associé au séquençage complet du 
génome humain
14. En effet, l’émergence du WGS dans la sphère clinique et davantage 
dans la sphère de la recherche sous-entend une amélioration au niveau du rendement du 
séquençage génomique
15
.    
L’utilisation accrue de cette technique d’analyse génomique amène les chercheurs à 
découvrir de plus en plus de résultats pouvant être associés à des symptômes cliniques 
                                                        
13
 Alicia BRAXTON, Jessica DOUGLAS, Kate KRAMER, Kalotina MACHINI, Judith TSIPIS, « Genetic 
counselors’ views and experiences with the clinical integration of genome sequencing », (2014), Journal 
of Genetic Counseling 23 496, p.496 
14
 David BICK, David DIMMOCK, « Whole exome and whole genome sequencing », (2011), Genetics 23 
594, p.594 
15
 Denise AVARD, Bartha M. KNOPPERS, Karine SÉNÉCAL, Ma’n H. ZAWATI, « Return of whole-genome 
sequencing results in paediatric research : a statement of the P
3
G international paediatrics platform », 
(2014), European Journal of Human Genetics 22 3, p.3 
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connus, ou présentant un certain potentiel clinique
16 . C’est notamment le cas des 
résultats individuels. Les résultats individuels, dont il sera question au cours de cet essai, 
sont des résultats générés lors de la recherche qui peuvent avoir un certain impact sur la 
santé du participant, ou qui peuvent être pertinents sur le plan reproductif, mais qui dans 
tous les cas concernent le participant
 
spécifiquement
17
. Certains soutiennent que les 
chercheurs auraient avant tout une obligation éthique quant au retour des résultats de 
recherche en génétique, citant des normes de bienfaisance et le respect de la personne
18
. 
La notion d’obligation juridique, quant à elle, semblerait davantage remise en question19. 
Plusieurs défenseurs de ce courant sont également d’avis que la communication des 
résultats individuels servirait de mesure incitative à la participation à la recherche
20
.  
La recherche en génomique, grâce au WGS, tente, notamment, d’identifier les différents 
marqueurs génétiques responsables des désordres cancérologiques, tout en sachant que 
l’origine des cellules cancéreuses provient de plusieurs mutations génétiques21. Le WGS 
trouve ainsi application au sein de la recherche puisque nous savons présentement qu’en 
amplifiant et en surexprimant l’expression de protéines impliquées dans le cycle de vie 
cellulaire, ces mutations causeraient un déséquilibre dans le développement normal de la 
                                                        
16
 Lynn G. DRESSLER, « IRB perspectives on the return of individual results from genomic research », 
(2012), Genetics in Medicine 14-2 215, p.216 
17
 Adrian THOROGOOD, & al., « An implementation framework for the feedback of individual research 
results and incidental findings in research », (2014), BMC Medical Ethics 15 88, p.90 
18
 Rachel DVOSKIN, David KAUFMAN, Juli MURPHY BOLLINGER, Joan SCOTT, « Public preferences 
regarding the return of individual genetic research results: findings from a qualitative focus group study », 
(2012), Genetics in Medecine 14-4 451, p.451 
19
 K. HODGKINSON, D. PULLMANA, « Genetic knowledge and moral responsibility: ambiguity at the 
interface of genetic research and clinical practice », (2006), Clinical Genetics 69 199, p.199 
20
 Rachel DVOSKIN, David KAUFMAN, Juli MURPHY BOLLINGER, Joan SCOTT, préc., note18, p.451 
21
 Clarissa ALLEN, William D FOULKES, « Qualitative thematic analysis of consent forms used in 
cancer genome sequencing », (2011), BMC Medical Ethics 12-14 1, p.1 
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cellule
22
. Par ailleurs, au moyen du WGS et de techniques épidémiologiques, certains 
chercheurs tentent de déterminer la route de transmission de bactéries pathogènes, afin 
de contenir dans la mesure du possible une épidémie donnée
23
. De plus, dans la 
recherche en pharmacogénomique, avec l’aide de ce type de séquençage, nous sommes 
désormais en mesure de déceler plus facilement les gènes impliqués dans la réponse des 
patients aux traitements qui leur sont prescrits
24
.  
Nous pouvons voir par ces exemples que le séquençage complet du génome humain 
consiste en une avancée technologique qui a le potentiel d’être grandement employée 
dans plusieurs sphères de la recherche. C’est l’une des raisons pour lesquelles nous 
estimons essentiel de répondre aux multiples préoccupations entourant cette technologie 
relativement récente. 
1.2 Découvertes fortuites découlant du séquençage complet du génome 
humain  
Les DFs rendent la recherche un peu plus délicate, car même si elles n’entrent pas dans 
le spectre initial de l’étude en cours, elles peuvent tout de même être pertinentes pour le 
participant à la recherche, tant sur le plan clinique que sur le plan reproductif.
25
. En 
                                                        
22
 Greg H. ENDERS, Cell cycle deregulation in cancer, London, Springer Science & Business Media, 
2010,  p.34-35 
23
 GENOME WEB, Ciara CURTIN, « Researchers use whole-genome sequencing to track an outbreak », 
2012, en ligne : https://www.genomeweb.com/clinical-genomics/researchers-use-whole-genome-
sequencing-track-outbreak (consulté le 15 avril 2015) 
24
 Emmanuèle GARNIER, «Médecine personnalisée et pharmacogénomique une révolution à nos portes », 
(2012), LeMédecin du Québec 42-12 77, p77 
25
 Steven JOFFE, Michelle M. MELLO, Frankling G. MILLER, « Incidental findings in human subjects 
research : what do investigators owe research participants? », (2008), Journal of Law, Medecine & Ethics 
36-2 271, p.271 
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WGS, elles découlent principalement du fait que les techniques de dépistage ne sont pas 
très « raffinées » dans le ciblage des séquences génomiques
26
.  
Par conséquent, ces découvertes peuvent être de natures hautement diversifiées. Elles 
peuvent aller d’une information ayant une incidence significative sur la santé du 
participant, à une information révélant une paternité faussement attribuée
27
. Il y a 
quelques années, le retour de ces DFs s’avérait particulièrement problématique, étant 
donné qu’elles n’étaient généralement pas comprises dans le formulaire de 
consentement, il arrivait parfois que certains participants aient préféré ne pas les 
recevoir
28 . Dans l’hypothèse où ces DFs seraient contenues dans le formulaire de 
consentement, le médecin-chercheur aurait-il à l’heure actuelle, en plus de ses 
obligations primaires, le devoir de chercher activement ce type de résultats? Nous 
reviendrons sur ce concept plus en détail à la section 4.  
Notons qu’aucun consensus n’existe encore quant au retour de ce type de découvertes29. 
On pourrait même se demander si le retour des DFs devrait être évalué au même titre 
que celui des résultats individuels de la recherche. C’est en analysant les obligations 
juridiques du médecin-chercheur que nous tenterons de répondre à cette question. 
 
                                                        
26
 Corinna ALBERG, Alison HALL, Nina HALLOWELL, Ron ZIMMERN, « Revealing the results of whole-
genome sequencing and whole-exome sequencing in research and clinical investigations: some ethical 
issues », (2014), Journal of Medecine & Ethics 0 1, p.1 
27
 Charlisse CAGA-ANAN, Jordan PARADISE, Susan M. WOLF, « The law of incidental findings in human 
subjects research: establishing researchers’ duties », (2008), Journal of Law, Medicine & Ethics 36-2 361, 
p.361 
28
 Steven JOFFE, Michelle M. MELLO, Frankling G. MILLER, préc., note 25, p.272, 276 
29
 Stephanie A. ALESSI, « The return of results in genetic testing: who owes what to whom, when, and 
why? », (2013), Hastings Law Journal 64-6 1697, p.1704 
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1.3 Polymorphisme génétique et interprétation des données  
Dans une population donnée, on retrouve plusieurs « variantes » ou « versions » d’un 
même gène. Ce phénomène est connu sous le nom de polymorphisme génétique
30
. 
Employé dans le contexte d’une recherche comptant un nombre élevé de participants, le 
WGS génère une grande quantité de ces variantes
31 . L’inconvénient de ce 
polymorphisme est que plusieurs se méprennent sur la signification des différentes 
variations génomiques issues de la recherche. Le fait est qu’il est erroné de croire qu’une 
variante au niveau d’un gène suppose nécessairement la présence d’un caractère 
génétique néfaste pour la santé
32. Si cette notion n’est pas expliquée de façon appropriée 
au participant à la recherche, cela pourrait lui causer inutilement de l’anxiété. Ce 
principe s’applique tant aux résultats de la recherche individuels qu’aux DFs.  
Par ailleurs, établir un lien entre les variantes recueillies et un phénotype donné peut 
s’avérer complexe33. Quand bien même l’intention serait de retourner les résultats de 
recherche aux participants, encore faudrait-il que ceux-ci soient proprement associés au 
caractère somatique
34
 étudié. Non seulement les taux d’erreurs découlant du WGS sont 
                                                        
30
 Marie-Hélène FARCE, Génétique Moléculaire, Paris, Editions Quae, 2000, p.37 
31
 Morad ANSARI, David R. FITZPATRICK, Alison M. MEYNERT, Martin S. TAYLOR, « Variant detection 
sensitivity and biases in whole genome and exome sequencing », (2014), BMC Bioinformatics 15 247, 
p.248 
32
 Jonathan S. BERG, James P. EVANS, Muin J. KHOURY, « Deploying whole genome sequencing in 
clinical practice and public health: Meeting the challenge one bin at a time », (2011), Genetics in Medicine 
13-6 499, p.500 
33
 Karen L. EDWARDS, Stephanie A. SANTORICO, « Challenges of linkage analysis in the era of whole-
genome sequencing », (2014), Genetics Epidemiology 38-S1 S92, p.S93 
34
 Nous entendons par caractère somatique, un caractère « qui se rapporte au corps ».  
LE DICTIONNAIRE DE FRANÇAIS LAROUSSE, « Somatique », 2015, en ligne : 
http://www.larousse.fr/dictionnaires/francais/somatique/73378?q=somatique#72550 (consulté le 15 avril 
2015) 
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élevés en raison de la grande quantité de données recueillies
35
, mais on remarque aussi 
qu’à certaines occasions, de faux positifs et de faux négatifs se glissent dans les résultats 
de la recherche
36
. Ceci rend indubitablement le retour des résultats individuels ou des 
DFs encore plus ardu qu’il ne l’est déjà.  
1.4 Contraintes et limites de la recherche    
Comme tout type de recherche, la recherche faisant intervenir le WGS fait l’objet de 
contraintes et de limites. Tel que nous l’avons souligné, établir un lien entre un 
phénotype donné et la séquence génotypique appropriée peut être ardu. Il arrive même 
que de temps à autre la technique de WGS soit en elle-même déficiente. En effet, le 
WGS ne considère pas les régions répétitives du génome. Ce qui fait en sorte que 
certaines plateformes ne peuvent détecter de façon fiable le nombre exact de séquences 
nucléotidiques répétitives
37
 contenues dans le génome du participant
38
.   
De plus, la possibilité de rencontrer de faux positifs ou de faux négatifs témoigne du 
besoin de perfectionner les multiples algorithmes appelés à interpréter les données de la 
recherche
39. Le WGS fait l’objet de plusieurs autres limitations, à savoir : la surcharge 
de travail que représente le retour de tous ces résultats, les dépenses qui y sont associées, 
                                                        
35
 James R. LUPSKI, Amy L. MCGUIRE, « Personal genome research : what should the participant be 
told? », (2010), Trends in Genetics 26-5 199, p.200 
36
 S. ADAM, P. H. BIRCH, J. M. FRIEDMAN, Z. LOHN, « Incidental findings from clinical genome-wide 
sequencing: a review », (2014), Journal of Genetics Counseling 23 463 
37
 Une séquence nucléotidique est une séquence comportant une série de nucléotides, « l’ADN contient 
quatre nucléotides différents, avec les bases adénine (A), guanine (G), thymidine (T) et cytosine (C) ». Les 
séquences nucléotidiques répétitives sont des séquences l’une à la suite de l’autre comportant la même 
série de nucléotides.  
Dominique CHARMOT, Gregory A. PETSKO, Dagmar RINGE, Chrystelle SANLAVILLE, Structure et fonction 
des protéines, Bruxelles, Éditions De Boeck Supérieur, 2008, p.6  
38
 Alicia BRAXTON, Jessica DOUGLAS, Kate KRAMER, Kalotina MACHINI, Judith TSIPIS, préc., note  13, 
p.497 
39
 S. ADAM, P. H. BIRCH, J. M. FRIEDMAN, Z. LOHN, préc., note 36, p.467 
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ainsi que le temps nécessaire à la communication de ces résultats
40
. Nous ne prétendons 
pas que ces facteurs devraient abolir toute forme d’obligation de la part du médecin-
chercheur à l’égard de ces retours. Nous voulons simplement mettre l’accent sur ces 
subtilités de la recherche, afin d’être en mesure de mieux comprendre dans quel contexte 
s’inscrivent les obligations juridiques du médecin-chercheur. 
1.5 Méprise thérapeutique 
La méprise thérapeutique est le dernier défi de la recherche en WGS que nous allons 
aborder. Elle résulte principalement du fait que certains participants à la recherche 
peuvent avoir tendance à se méprendre sur l’objectif de l’étude. En plaçant toute leur 
confiance dans le chercheur, ils sont alors amenés à croire que leur participation à la 
recherche leur sera éventuellement cliniquement profitable
41
. Le participant en question 
ne réalise pas que les activités de la recherche ont plutôt une orientation sociétale, et 
n’ont pas comme préoccupation première le bénéfice direct de l’individu 42 . La 
communauté scientifique est ainsi confrontée à une situation où le participant n’arrive 
pas à faire une distinction entre le milieu clinique et celui de la recherche
43
. Même si le 
médecin en tant que chercheur agit avec intégrité et explique au participant l’objectif de 
                                                        
40
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41
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la recherche, la distinction entre le rôle du chercheur et celui du clinicien peut parfois 
s’avérer subtile44. 
Néanmoins, plusieurs estiment que la participation à la recherche devrait être considérée 
comme un acte d’altruisme45. Il est essentiel toutefois de souligner que tel n’est pas 
toujours le cas. Plusieurs individus participent à des recherches médicales, parce qu’ils 
sont eux-mêmes atteints d’une maladie ou d’un syndrome quelconque et cherchent 
désespérément une solution à leur problème
46. C’est l’une des raisons pour laquelle le 
participant pourrait trouver légitime qu’on lui communique les résultats de la recherche 
ayant une certaine incidence sur son état de santé. Les chercheurs devront aborder ce 
sujet lorsqu’ils informeront les participants des objectifs de la recherche. 
La recherche faisant intervenir le WGS fait face à de nombreux enjeux. La mise en 
contexte des thèmes abordés dans cette section est essentielle pour bien discerner les 
particularités du WGS. Elle contribuera par la suite à l’analyse juridique des obligations 
du médecin-chercheur. 
 
2. Le retour des résultats : Principes généraux  
Nous trouvons essentiel d’aborder les principes de l’autonomie, de la confidentialité et 
de la vie privée, étant donné que ces notions sont à la source du lien de confiance qui 
                                                        
44
 Lynn HAGGER, Pauline MCCORMACK, Simon WOODS, « Therapeutic misconception: hope, trust and 
misconception in paediatric research », (2011), Health Care Analysis 22 3, p.8 
45
 Saminda PATHMASIRI,                                                                              
         , Montréal, Faculté de droit, Université de Montréal, 2012, p.19 
46
 Clarissa ALLEN, William D. FOULKES, préc., note 21, p1-2 
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devrait exister entre le chercheur et le participant
47
. Nous verrons que ces principes sont 
nécessaires à la compréhension des paramètres dictant les obligations du médecin-
chercheur lors du retour des résultats individuels et des DFs, étant donné leur lien direct 
aux droits des participants à la recherche. 
2.1 Principe d’autonomie du participant dans le contexte de la recherche  
Le principe d’autonomie centré sur l’individualisme a été grandement promu au sein du 
secteur clinique durant la seconde moitié du 20
e
 siècle
48
. Il est le fondement de 
l’obligation de renseigner qui incombe aux médecins lors du processus de 
consentement
49
. Ce principe vient contrebalancer l’ancien régime paternaliste qui 
entourait la relation médecin-patient, durant lequel le médecin possédait un grand 
pouvoir décisionnel quant à la santé du patient
50
.   
Le respect de l’autonomie est intimement lié à la notion du respect de la personne51. 
L’autonomie se caractérise, entre autres, par la capacité d’un individu de disposer de lui-
même, de prendre ses propres décisions, en accord avec ses valeurs et principes 
moraux
52. Pour qu’un individu soit en mesure de jouir de son autonomie, il doit être 
                                                        
47
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conscient des différentes options qui s’offrent à lui, afin d’avoir l’opportunité d’exercer 
un choix libre et éclairé
53
. 
Dans le contexte de WGS, plusieurs voient le retour des résultats de la recherche et celui 
des DFs comme une forme de respect à l’égard de l’autonomie du participant. Le devoir 
d’informer du médecin-chercheur naitrait du droit qu’aurait le participant à la recherche 
sur ses renseignements personnels
54
. Une étude menée sur un groupe de participants 
concernant leurs préférences quant au retour de leurs résultats de recherche, montrait 
d’ailleurs que plusieurs entretenaient la notion selon laquelle les chercheurs devaient 
tenir compte de leur droit de savoir en ce qui concernait les données génétiques générées 
lors de l’étude 55 . Toutefois, dans un contexte de recherche, dans quelle mesure le 
participant possède-t-il vraiment un droit de savoir? Et s’il en possède un, quelles en 
sont les limites?  
2.1.1 Le droit de savoir 
L’expérience des gènes BRAC1 et BRAC2 illustre bien une situation où les participants 
trouvaient légitime qu’on leur communique leurs résultats de recherche. Nous savons 
actuellement que les mutations au niveau des gènes BRAC1 et BRAC2 augmentent les 
risques de développer un cancer du sein ou des ovaires chez les femmes
56
. Un simple 
polymorphisme nucléotidique décuple les risques de cancer du sein, lesquels passent de 
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 John TASIOULAS, Effy VAYENA, « Genetic incidental findings: autonomy regained? », (2013), Genetics 
in Medicine 15-11 868, p.868 
54
 S. ADAM, P. H. BIRCH, J. M. FRIEDMAN, Z. LOHN, préc., note 36, p.464 
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12 % à 60 %
57
. Une détection précoce de cette anomalie génétique peut générer une 
différence notable quant au choix de traitement et permettre aux femmes concernées 
d’agir de manière préventive58.  
Il est tout à fait compréhensible que ces participantes estiment posséder un droit de 
savoir quant à ces résultats, compte tenu des bénéfices que ceux-ci peuvent leur 
apporter. Refuser l’accès à cette information viendrait à l’encontre de leur autonomie. Le 
respect de l’autonomie est en grande partie à l’origine du droit de savoir, bien que de 
façon générale il soit souvent associé au devoir de renseigner
59
.  
Il existe une certaine similarité entre le droit de savoir et le droit d’accès à l’information 
reconnu au Québec. Ce dernier reconnaît au patient, entre autres, le droit « de recevoir 
communication de tout renseignement personnel [le] concernant »
60
. Le droit de savoir 
serait donc, dans le même ordre d’idées, une autre manière pour l’individu d’exercer son 
autonomie, en lui permettant d’effectuer ses propres décisions.  
Cependant, nous estimons que dans un contexte de recherche, particulièrement en ce qui 
concerne le WGS, le droit de savoir ne peut être absolu. Comme nous l’avons 
précédemment souligné, les données produites par le WGS peuvent être très nombreuses 
et diversifiées. Contrairement à l’expérience BRAC1 et BRAC2, ce ne sont pas tous les 
résultats de recherche qui ont une utilité clinique ou une validité analytique
61
. Nous 
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définissons un résultat analytiquement valide, comme un résultat qui identifie avec 
précision et de manière fiable une caractéristique génétique particulière
62
. Nous 
entendons également par utilité clinique, la possibilité d’obtenir un traitement valide ou 
une mesure de prévention fiable, qui serait associée au résultat de recherche identifié
63
.   
Ainsi, nous estimons que le droit de savoir du participant présente des limites. Même si 
le médecin-chercheur doit reconnaître aux participants un droit de savoir
64
, il reste à 
déterminer si ce dernier inclut le retour des résultats individuels et des DFs.  
Un autre concept découlant du principe d’autonomie, corrélatif au droit de savoir, et qui 
doit également être pris en compte par la communauté scientifique, est le droit de ne pas 
savoir.  
2.1.2 Le droit de ne pas savoir 
Afin de bien saisir le concept, une analogie peut s’effectuer entre le droit de ne pas 
savoir et le refus de soin du milieu clinique. Le droit de refus, reconnu par les tribunaux 
québécois
65, « repose sur le principe de l’inviolabilité de la personne, traduit le principe 
de l’autonomie et consacre la prépondérance de la volonté personnelle »66. De même, le 
droit de ne pas savoir est également une expression de l’autonomie de l’individu.  
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Dans la littérature, les débats mettent surtout l’accent, en ce qui concerne le retour des 
résultats, sur la nature des résultats qui devraient être retournés au participant
67
; le droit 
de ne pas savoir est alors moins exploré. Certains sont même réticents, voire à l’encontre 
de ce droit, en particulier lorsque la communication des résultats de recherche a le 
potentiel de prévenir un trouble clinique connu
68
.  
Une récente controverse concernant les recommandations du American College of 
Medical Genetics and Genomics (ci-après ACMG) sur le retour des DFs, a suscité la 
controverse au sein du domaine clinique
69
. Quoique cet incident ne concerne pas le 
domaine de la recherche et ait également eu lieu aux États-Unis, nous mentionnons cette 
controverse afin de mettre l’accent sur le besoin de reconnaître aux individus un droit de 
ne pas savoir. Les recommandations de l’ACMG niaient aux patients ayant participé à 
des tests génétiques, un droit de refus à l’égard des DFs que les médecins envisageaient 
de retourner
70. Plusieurs s’opposèrent à ces recommandations, les trouvant paternalistes 
dans la mesure où elles venaient à l’encontre de l’autonomie du patient71. Suivant la 
même logique, nier au participant le droit de ne pas prendre connaissance de ses résultats 
de recherche, viendrait encore une fois à l’encontre de son autonomie72.  
Bien que l’autonomie du participant puisse se refléter de plusieurs façons, nous avons 
mis l’accent sur les deux principes dérivant de l’autonomie qui jouent un rôle notable 
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dans le retour des résultats. En effet, le droit de savoir et le droit de ne pas savoir du 
participant devront être pris en compte par le médecin-chercheur lors de la 
communication des résultats de la recherche et de celle des DFs, le cas échéant.  
2.2 Droit à la confidentialité et à la vie privée 
Dans le cadre de la recherche en WGS, le droit à la vie privée ainsi que la confidentialité 
des données sont des préoccupations importantes, étant donné le caractère préjudiciable 
des informations génétiques générées
73
. Le droit à la vie privée est un droit qui est 
reconnu dans les textes législatifs québécois, tant dans la Charte des droits et libertés de 
la personne
74
 que dans le Code civil du Québec
75
. La confidentialité des informations 
personnelles est également reconnue par la législation québécoise
76
, dans le but de 
préserver dans la mesure du possible l’intégrité de l’individu. 
Quoique ces principes soient intimement liés, il y a tout de même une distinction à 
établir entre ces deux concepts. Telle que soulevée par certains auteurs, « la 
confidentialité consiste à contrôler la diffusion des renseignements personnels d’un 
individu, tandis que la vie privée consiste plutôt à prévenir toute invasion du corps, de 
l’espace et de la liberté d’autrui » 77 [Traduction]. Étant donné la mondialisation de la 
recherche en génomique, ainsi que le partage important des données génétiques, la 
confidentialité des renseignements et le maintien de la vie privée ne peuvent être 
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garantis
78. D’ailleurs, la communication des résultats aux membres de la famille du 
participant peut également consister à une violation de cette confidentialité
79
. Bien 
que le cas de tiers soit grandement intéressant, nous traiterons au cours de cet essai 
uniquement du participant à la recherche. 
Dans la recherche en WGS, le respect de la vie privée et de la confidentialité suppose un 
élément de confiance. Afin de maintenir un lien de confiance et inciter la participation 
de la communauté, le médecin-chercheur « doit s’acquitter de ce devoir éthique, tout en 
assurant l’intégrité du projet de recherche »80. L’anonymisation des données est l’une 
des solutions qui furent adoptées afin de prévenir la diffusion « malveillante » des 
données génétiques, en tentant de rompre, dans la mesure du possible, le lien entre le 
participant et ses renseignements personnels
81. Cependant, l’avènement de nouvelles 
politiques opte plutôt pour le maintien de ce lien à des fins d’interprétations. On 
remarque également que lorsque la recherche est conduite sur un nombre restreint de 
participants, la protection de la vie privée par l’anonymisation des données peut être 
défaillante
82
.  
Nous constatons que la notion de vie privée n’est pas absolue dans le contexte de la 
recherche, vu la complexité de cette sphère de la science. Dans le cas présent, une 
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grande part de la responsabilité quant à la préservation de l’intégrité du participant, 
reviendrait au médecin-chercheur
83
. Le Code de déontologie des médecins
84
 ainsi que le 
Code des professions
85
 imposent aux médecins l’obligation de respecter le « secret » des 
renseignements de nature confidentielle. Il est essentiel d’appréhender que le chercheur, 
en tant que médecin, joue un rôle crucial dans le respect de la vie privée du participant. 
Dans un contexte de retour des résultats de recherche ou des DFs, le médecin-chercheur 
doit faire preuve de diligence afin de maintenir un lien de confiance entre le participant 
et lui-même, et ainsi inciter d’autres individus à participer à la recherche. 
En somme, les principes de l’autonomie, de la confidentialité et de la vie privée 
permettent en quelque sorte d’identifier les paramètres qui dictent les obligations du 
médecin-chercheur quant au retour des résultats de recherche individuels et celui des 
DFs. Ces principes doivent être pris en considération lors de l’élaboration du protocole 
de recherche et du processus de consentement, afin d’informer le participant des limites 
de ses droits et de l’objectif de la recherche en WGS.  
 
3. Obligation du médecin-chercheur avant le début de la recherche  
Le corpus règlementaire canadien régissant la recherche biomédicale chez les humains 
est constitué d’une mosaïque complexe de divers instruments règlementaires, 
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généralement décentralisés et provenant de multiples sources
86
. À la différence de la 
France et des États-Unis, le Canada n’a point adopté de loi nationale spécifique à la 
recherche menée sur les humains, se basant plutôt essentiellement sur des politiques 
internationales, fédérales et provinciales transférables au contexte de la recherche
87
.  
Par conséquent, le cadre juridique régissant la conduite du médecin-chercheur au 
Québec fait appel au « droit pénal, civil, et administratif [tout en tirant sa source] de la 
déontologie professionnelle et de l’éthique de la recherche »88. Dans le cas présent, nous 
allons uniquement faire intervenir les normes juridiques applicables au retour des 
résultats individuels et des DFs issus de la recherche.  
Les obligations du médecin-chercheur avant le début de la recherche tirent leur 
fondement de plusieurs sources législatives et normatives, dont la Charte des droits et 
libertés de la personne
89
, le Code civil du Québec
90
, le Code de déontologie des 
médecins
91
, la D             H     k 92 et l Énoncé de politique des trois Conseils (ci-
après EPTC). La D             H     k  et l’EPTC sont deux textes normatifs qui 
servent fréquemment de référence au sein de la communauté scientifique. Étant donné 
que la recherche en génétique est en constante évolution, il arrive fréquemment que 
plusieurs aspects de cette dernière, tout comme la conduite des professionnels au sein de 
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cette sphère de la science, ne soient ni couverts par la législation, ni traités par la 
jurisprudence
93
. Ces différentes normes et lignes directrices, considérées comme de la 
« soft law », sont alors émises par divers organismes (organisations professionnelles, 
sociétés internationales, etc.) dans le but de combler ce vide juridique et d’établir un 
certain standard de pratique
94
. 
La D             H     k , contrairement à l’EPTC, a été admise comme standard de 
pratique par les tribunaux québécois dans l’arrêt Weiss c. Solomon95, reconnaissant ainsi 
le caractère contraignant de ses dispositions. Pour qu’une norme ou une ligne directrice 
acquière un statut légal, elle doit être reconnue par les tribunaux comme répondant aux 
exigences découlant des standards juridiques de diligence, ou être intégrée au corpus 
législatif
96
. Nous allons tout de même nous référer à l’EPTC, en raison du fait que cet 
énoncé encadre de plus en plus la recherche, ne se limitant plus à la relation 
contractuelle prescrite aux institutions bénéficiaires des subventions
97
 accordées par les 
organismes de recherche fédéraux
98
. 
Afin d’avoir une meilleure appréciation des obligations du médecin-chercheur, nous 
analyserons le protocole de recherche et nous pencherons sur l’élaboration d’un plan de 
gestion des renseignements personnels issus de la recherche.  
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3.1 Élaboration d’un plan de communication des résultats et des découvertes 
fortuites issus de la recherche 
Un protocole de recherche décrit l’objectif de la recherche, sa pertinence scientifique, la 
nature des mesures et des méthodes à respecter, les risques encourus par le participant, 
les bénéfices escomptés, etc.
99
 Cependant, ni la législation canadienne ni la législation 
québécoise ne font mention de la forme que doit prendre le projet de recherche
100
. Elles 
reconnaissent néanmoins l’aspect crucial qu’il représente au sein de la recherche, tout 
comme la nécessité de respecter l’intégrité du protocole de recherche101. La Déclaration 
  H     k  s’avère plus explicite quant au contenu de celui-ci. Elle énonce que  
« [le] protocole devrait contenir une déclaration sur les enjeux éthiques en question et 
indiquer comment les principes [de la Déclaration] ont été pris en considération. Le 
protocole devrait inclure des informations concernant le financement, les promoteurs, les 
affiliations institutionnelles, les conflits d’intérêts potentiels, les incitations pour les 
personnes impliquées dans la recherche et des informations concernant les mesures prévues 
pour soigner et/ou dédommager celles ayant subi un préjudice en raison de leur participation 
à la recherche »
102
. 
Dans l’intention d’imposer un certain cadre à la recherche sans toutefois consigner dans 
une loi des exigences minimales, le législateur québécois a conféré un important rôle 
aux comités d’éthique de la recherche  ci-après CER). Ils ont pour mandat l’approbation 
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et le suivi des projets de recherche ainsi que la responsabilité de déterminer les 
modalités d’obtention du consentement à la recherche103.  
Nous estimons nécessaire de mentionner le CER, qui, étant donné son rôle dans 
l’appréciation de l’intégrité scientifique et éthique de la recherche, comprend par la 
même occasion tout ce qui touche la communication des résultats de la recherche 
individuels et des DFs. En effet, « l’approbation des projets de recherche par [le CER] 
permet d’examiner, avant le début du projet, si la sécurité des participants et le respect 
des principes éthiques et légaux apparaissent adéquats »
104
. 
L’obligation d’élaborer un plan de divulgation des résultats individuels ou des DFs est 
très peu ou pas du tout abordée par les textes juridiques. Plusieurs recommandations et 
politiques éthiques ont été écrites sur le sujet
105, mais dans le cas présent, seule l’EPTC 
traite explicitement de l’importance de mettre en place un plan de communication en ce 
qui concerne ces retours. Selon l’article 13.2, 
« les chercheurs et les CER doivent veiller à mettre en  uvre un plan de gestion de 
l’information adéquat. […] Le plan de gestion de l’information doit tenir compte de facteurs 
tels que la pertinence clinique ainsi que les avantages potentiels et les risques pour les 
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participants et les autres personnes qui peuvent être touchées. Ce plan pourra prévoir la 
communication aux participants des résultats qui les concernent personnellement »
106
.  
Dans la même lignée, nous pouvons remarquer à l’article 3.4 de l’EPTC que la 
communication des DFs requiert également l’élaboration d’un plan de gestion qui devra 
être soumis et évalué par un CER compétent.  
« Dans certains domaines, par exemple en recherche médicale ou génétique, la probabilité 
de découvertes fortuites significatives est plus élevée que dans d’autres domaines. Quand ce 
type de découverte est probable, les chercheurs élaboreront un plan indiquant comment ils 
communiqueront ces résultats aux participants et le soumettront au CER »
107
. (Le point sur 
lequel nous mettons l’accent) 
Le chercheur peut toutefois demander une exemption à ce devoir « au motif qu’il serait 
impossible ou pratiquement impossible de le faire »
108
. Le médecin peut donc se 
soustraire de l’obligation de communiquer les DFs, si la conduite de la recherche en est 
menacée, ou s’il est simplement impossible ou hautement difficile de retrouver le groupe 
de participants concernés.  
Nous croyons cependant qu’à l’heure actuelle, seuls les médecins-chercheurs liés à 
l’EPTC par contrat ont juridiquement l’obligation de prévoir un plan de gestion traitant 
du retour des résultats de recherche individuels et des DFs. Il est essentiel de noter que 
même si certaines normes ne sont pas contraignantes et n’ont pas de statut légal, elles 
peuvent néanmoins être de force probante devant les tribunaux. Les juges, parfois 
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profanes dans certains domaines de la science, peuvent avoir recours à ces standards de 
pratique afin d’avoir une meilleure appréciation de l’affaire en cours109.   
3.2 Obligation générale d’informer sur la nature et les objectifs de la recherche 
L’obligation d’obtenir le consentement du participant à la recherche rejoint la notion du 
respect de l’autonomie. Toujours dans l’optique de respecter l’intégrité du participant, le 
chercheur a le devoir de s’assurer que le consentement de celui-ci ait été obtenu de façon 
libre et éclairée
110
. Avant le début de l’expérience, le médecin-chercheur a la 
responsabilité de renseigner le participant sur la nature, les objectifs et les risques de la 
recherche, comme ils devraient avoir été préalablement définis lors de la conception du 
projet de recherche.  
Pour le milieu clinique, la Cour suprême, dans Hopp c. Lepp, a reconnu que le médecin 
devait non seulement répondre aux interrogations de son patient et l’informer des risques 
encourus, mais aussi de la nature ainsi que de la gravité de la procédure envisagée
111
. Le 
médecin a le devoir de renseigner le patient sur l’objectif et la visée de l’intervention, à 
savoir si elle est d’ordre thérapeutique ou non thérapeutique112. 
La notion de méprise thérapeutique dans le cadre de la recherche en WGS est ici 
essentielle. Afin de contrer cette confusion entourant l’objectif de la recherche, le 
médecin-chercheur aura comme devoir de prendre le temps d’expliquer clairement au 
participant la nature et le but de la recherche.  
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Comme souligné précédemment, l’objectif de la recherche n’est pas de soigner le 
participant, mais d’acquérir des connaissances scientifiques dans l’intention d’en faire 
bénéficier la population. Cet aspect de la recherche rend l’obligation d’information 
d’autant plus importante113. L’arrêt Halushka v. University of Saskatchewan114 consiste 
en l’une des rares décisions traitant explicitement du consentement à la recherche ainsi 
que du protocole de recherche. Dans ce cas, les médecins responsables du projet de 
recherche auraient négligé de renseigner suffisamment le participant sur la nature de la 
recherche, se limitant uniquement à ce qu’ils estimaient raisonnable de divulguer. Dans 
sa décision, la Cour d’appel énonça qu’il incombait aux chercheurs une plus grande 
responsabilité quant à l’information prodiguée aux participants à la recherche.  
« There can be no exceptions to the ordinary requirements of disclosure in the case of 
research as there may well be in ordinary medical practice. The researcher does not have to 
balance the probable effect of lack of treatment against the risk involved in the treatment 
itself. […] The subject of medical experimentation is entitled to a full and frank disclosure 
of all the facts, probabilities and opinions which a reasonable man might be expected to 
consider before giving his consent »
115
. 
Ce principe a également été réitéré dans l’affaire Weiss c. Solomon. Dans cette cause, la 
Cour reconnaît « qu’en matière de recherche purement expérimentale, le médecin doit 
révéler tous les risques connus même rares ou éloignés et à plus forte raison si ceux-ci 
sont d’une conséquence grave »116. 
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Certains auteurs se sont aussi questionnés sur les implications de la dualité du rôle du 
médecin  uvrant au sein de la recherche117. Nous pensons cependant que cette dualité 
ne devrait pas rentrer en ligne de compte dans l’appréciation de l’obligation de 
renseignement du médecin-chercheur. Étant donné qu’on ne différencie pas, dans les 
jugements précités
118, l’obligation d’informer du chercheur et celle du médecin impliqué 
dans un projet de recherche, nous croyons qu’il ne devrait pas en être autrement. Il est 
toutefois important de souligner que le médecin reste lié à son code de déontologie 
même dans le contexte de la recherche. Par conséquent, le médecin se doit d’honorer ses 
obligations déontologiques, ce qui inclut son devoir d’informer, prescrit par le Code de 
déontologie des médecins
119
. 
La notion de risque est différente dans le contexte de WGS. Le participant à une 
recherche en génomique ne court pas les mêmes risques qu’un individu impliqué dans 
une recherche pouvant générer des lésions corporelles. Malgré cela, « tous les risques 
connus même rares ou éloignés »
120
 doivent être divulgués au participant. Dans le cas 
présent, les risques sont plutôt de nature sociale, psychologique, familiale et 
émotionnelle
121
. Le participant devra être renseigné sur la possibilité d’être victime de 
stigmatisation ou de discrimination si le projet de recherche prévoit de lui communiquer 
les résultats de la recherche individuels, tout comme il devrait être informé des 
implications des DFs. 
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3.3 Obligation d’informer sur la communication des résultats de la recherche et 
des découvertes fortuites 
En ce qui concerne le WGS, il faut reconnaître que l’ensemble de la recherche gravite 
autour des données génétiques générées. Si le projet de recherche prévoit la 
communication aux participants de certains résultats, cette pratique doit être mentionnée 
dans le formulaire de consentement ainsi que dans le protocole de recherche. En effet, le 
consentement des participants à la recherche doit être consigné par écrit
122
. Par 
conséquent, le formulaire de consentement devrait contenir toutes les informations 
relatives au retour des résultats de recherche individuels ou des DFs. Le devoir de 
renseignement du médecin-chercheur se poursuivrait dans l’obligation d’informer le 
participant sur son intention de lui faire part des retombées de la recherche.  
Les médecins-chercheurs auront à informer les participants sur la nature des résultats 
attendus, sur leur signification, les répercussions familiales et sociales, etc., s’ils 
comptent les retourner à la fin de l’étude. Les participants à la recherche n’ont pas à 
connaître tous les détails techniques de la recherche, mais certaines notions doivent leur 
être présentées, telles que les sommaires des différentes variantes génétiques espérées ou 
leur signification clinique
123
.  
Notons que ni la jurisprudence ni la législation ne mentionnent explicitement le devoir 
de renseigner sur le retour des résultats. On retrouve néanmoins cette obligation aux 
articles 3.4 et 13.2 de l’EPTC. En plus d’avoir à élaborer un plan de gestions des 
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renseignements issus de la recherche, les chercheurs auront également à faire part de ce 
plan au participant
124
. En ce qui concerne les DFs, on y mentionne même le devoir de 
recommander le participant à un professionnel compétent pour discuter des implications 
des DFs, si la situation l’exige125.  
La communauté scientifique est consciente à l’heure actuelle de la possibilité d’effectuer 
ce genre de découverte. C’est l’une des raisons pour laquelle nous sommes d’avis que le 
médecin-chercheur doit informer le participant des implications de ces découvertes. De 
toute évidence, la difficulté résidera dans le contenu des explications qu’aura à 
transmettre le médecin-chercheur sur la nature des DFs. En effet, l’éventail des DFs peut 
être très large. 
Nous estimons que l’obligation d’informer du médecin-chercheur dans la recherche 
faisant intervenir le WGS diffère d’autres types de recherche due à la complexité des 
données recueillies, ainsi qu’à la nature des interactions qui s’effectuent auprès des 
participants.  
3.4 Recueillir les choix du participant 
Le devoir du médecin avant le début de la recherche ne s’arrête pas à son obligation de 
renseigner. Il doit également recueillir le choix des participants quant au retour des 
résultats de la recherche et celui des DFs. Cette dernière obligation fait notamment appel 
au respect de l’autonomie du participant soit le droit de savoir et le droit de ne pas 
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savoir. Une étude menée sur un groupe d’individus prenant part à une étude en WGS a 
relevé que plusieurs d’entre eux souhaitaient qu’on leur expose toutes les options qui 
s’offraient à eux126. Ainsi, ils étaient en mesure de choisir quelle catégorie de résultats 
individuels, ou de DFs, ils désiraient recevoir. Nous n’allons pas nous attarder sur la 
forme que devrait prendre l’obligation, mais nous allons plutôt faire le point sur ses 
assises juridiques et normatives.   
La norme qui traite de façon concrète du devoir de recueillir les choix des participants 
est l’EPTC. Elle énonce que les chercheurs qui envisageraient de communiquer aux 
participants les résultats de recherche individuels devraient offrir à ces derniers la 
possibilité d’exprimer leurs préférences à propos de la prise de connaissance de ces 
renseignements
127
.  
À ce sujet, l’énoncé de principe de Réseau de Médecine Génétique Appliquée (ci-après 
RMGA) est du même avis que l’EPTC.  
« Le plan de gestion de l’information peut présenter différentes options aux participants. Le 
cas échéant, il devrait être rédigé de façon à recueillir les choix des participants, selon les 
politiques préétablies, pour chacune des catégories de renseignements susceptibles 
d’émerger de la recherche »128. 
Nous sommes d’avis que, dans l’hypothèse où le médecin-chercheur offrirait au 
participant la possibilité de prendre connaissance ou non de ces renseignements 
personnels, il devrait également recueillir la volonté de ce dernier. De plus, nous 
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estimons que ce principe devrait s’appliquer tant pour les résultats de recherche 
individuels que pour les DFs.  
Étant donné la pluralité des enjeux de la recherche et de l’ampleur des obligations 
entourant le consentement, il est évident qu’on ne peut pas avoir un formulaire de 
consentement de forme « one size fits all »
129
. Indubitablement, des changements 
devront être apportés à la manière dont nous percevons le processus de consentement.  
 
4. Obligations du médecin-chercheur pendant la recherche 
Le cadre juridique régissant les obligations du médecin-chercheur pendant la recherche 
est sensiblement le même que celui dictant les obligations de ce dernier avant le début de 
la recherche. Nous allons, dans cette section, employer les mêmes sources juridiques et 
normatives que nous avons mentionnées précédemment. Nous constaterons au cours de 
cette analyse que les obligations quant au retour des résultats de recherche ou des DFs 
s’avèrent parfois moins délimitées et nettement plus ardues à identifier que lors du 
processus de consentement.  
L’appréciation des obligations du médecin-chercheur en ce qui concerne le retour des 
résultats individuels et des DFs s’effectuera en deux parties. Nous procèderons ainsi, car 
nous remarquerons que le formulaire de consentement peut avoir un impact important 
dans l’analyse des devoirs du médecin-chercheur. Dans un premier temps, il sera 
question des obligations du retour des résultats individuels et des DFs si le formulaire de 
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consentement le prévoit. En second lieu, nous analyserons ces obligations dans un 
contexte où la communication des résultats individuels et des DFs n’aurait pas été 
convenue lors du processus de consentement.  
4.1 Communication des résultats de la recherche et des découvertes fortuites si 
projetée lors du consentement 
Le formulaire de consentement, issu du protocole de recherche, constitue un élément 
essentiel dans l’élaboration du projet de recherche. Le participant doit être informé des 
objectifs de la recherche, de la nature des risques ainsi que des bénéfices escomptés
130
. 
Nous avons pu noter à la section 3.2 que le médecin-chercheur a la responsabilité 
d’informer le participant de la visée du projet de recherche. Il doit également veiller à ce 
que ce dernier ait compris tous les enjeux de l’étude. C’est suite à la prise de 
connaissance de ces renseignements que l’individu s’engage à participer au projet de 
recherche et signe le formulaire de consentement. Le respect de ce formulaire est la 
première obligation du médecin-chercheur dont nous allons discuter. 
4.1.1 Obligation de respecter le formulaire de consentement 
Selon certains auteurs, le formulaire de consentement tiendrait lieu de contrat entre les 
deux parties impliquées dans le processus de consentement, soit entre le participant à la 
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recherche et le médecin-chercheur
131
. Dès lors, une obligation contractuelle naitrait du 
processus de consentement. Dans la sphère de la médecine clinique,  
« la théorie contractuelle de la relation patient-médecin et de la relation patient-
établissement hospitalier se fonde principalement sur le postulat que les obligations qui 
naissent de cette relation sont volontariste, consensuelles et résulte, sinon d’une négociation, 
du moins d’un véritable échange des consentements entre les parties »132.  
C’est ainsi que ce principe serait transposable au contexte de la recherche : le formulaire 
de consentement auquel le participant aurait souscrit ferait état de l’engagement du 
médecin-chercheur envers ce même participant. Un contrat se définit, entre autres, par 
« un accord de volonté, par lequel une ou plusieurs personnes s’obligent envers une ou 
plusieurs autres à exécuter une prestation »
133
. Ainsi, si le formulaire stipule que le 
médecin-chercheur a l’intention de communiquer au sujet les résultats de recherche 
individuels ou les DFs, il a le devoir de respecter ses engagements. Suivant cette 
hypothèse, « dans le cas où le sujet de recherche est apte et conscient, il ne serait pas 
exagéré de dire que le consentement à la participation à un projet de recherche peut être 
vu comme un acquiescement à un contrat d’adhésion biomédical »134.  
Toutefois, cette opinion ne semble pas concorder avec le courant actuel. 
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Par exemple, dans l’affaire Walker c. Roy135, tiré du domaine de la médecine clinique, le 
juge de deuxième instance ne considère pas le consentement comme un contrat. La Cour 
d’appel trouva même « inutile d’évaluer, en l’espèce, le document auquel l’intimée 
[avait] souscrit, [énonçant qu’il était clair qu’elle avait] consentit au traitement proposé 
par son dentiste »
136
. Dans un contexte de recherche en WGS, la complexité du 
formulaire de consentement est très grande, et le contrat pourrait même, selon les propos 
du juge en première instance, être considéré comme abusif et non applicable
137
. Par 
ailleurs, 
« [au] Canada, depuis 1987, la recherche subventionnée était encadrée par les Lignes 
directrices concernant la recherche sur des sujets humains du Conseil de recherches 
médicales du Canada. Or, il y est clairement précisé que le formulaire de consentement ne 
devrait pas être conçu comme un contrat : «[l]e consentement donné par le sujet d’une 
expérience découle d’un rapport de collaboration entre le chercheur et le sujet; il ne s’agit 
aucunement d’une obligation de type contractuel» »138.  
Dans la mesure où le formulaire de consentement ne pourrait être considéré comme un 
contrat, il semblerait que le respect des engagements contenus dans le protocole de 
recherche soit tout de même essentiel. Dans Weiss c. Solomon
139
, la Cour supérieure 
souleva notamment l’importance de voir à l’application des clauses décrites dans le 
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protocole de recherche
140
, ce qui dans le cas présent, pourrait inclure le retour des 
résultats individuels et des DFs.  
Nous sommes d’avis que le respect du formulaire de consentement implique plus que le 
simple fait de communiquer au participant qui y aurait consenti les résultats individuels 
et les DFs découlant de la recherche. Les chercheurs devraient s’assurer que 
l’information est bien parvenue au participant, et que ce dernier comprend la 
signification de ce qui lui est retourné. À cet effet, l’EPTC énonce même que les 
chercheurs qui songent à communiquer aux participants les résultats de la recherche 
devraient, le cas échéant et dans la mesure du possible, prévoir « la prestation de 
services d’un conseiller en génétique »141. Le plan de communication mis en place avant 
le début de la recherche devrait également être respecté. 
De plus, nous estimons que le médecin qui participe à une recherche devrait s’assurer de 
la validité scientifique des renseignements qu’il entend communiquer au participant. 
Dans le Code de déontologie des médecins, il y est énoncé que « le médecin qui 
entreprend ou participe à une recherche sur des êtres humains doit se conformer aux 
principes scientifiques et aux normes éthiques généralement reconnus et justifiés par la 
nature et le but de sa recherche »
142. Nous trouvons raisonnable d’extrapoler cette notion 
et de l’intégrer au contexte du retour des résultats individuels et des DFs. À cet effet, la 
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validité analytique des résultats et leur utilité clinique devraient être prises en compte 
lors du retour
143
.  
L’une des premières préoccupations du retour des résultats  ou des DFs) est justement 
centrée sur la signification et la pertinence des résultats communiqués. Comme 
mentionnés à certaines reprises, l’inviolabilité de l’individu et le respect de la personne 
sont à la base des principes que nous avons jusqu’ici étayés. Nous estimons donc que le 
meilleur moyen de préserver l’intégrité du participant serait, entre autres, de s’assurer 
que les bénéfices découlant de la communication des résultats ou des DFs surpassent les 
risques de la recherche spécialement lorsqu’un traitement serait disponible144.  
4.1.2 Obligation de respecter la volonté du participant  
Dans les précédentes sections
145
, il a été question du devoir de recueillir le choix du 
participant quant aux retours des résultats individuels et des DFs, mais également du 
droit de savoir et du droit de ne pas savoir du participant. C’est ainsi qu’en surcroit de 
son obligation de respecter le formulaire de consentement, le médecin-chercheur aura 
aussi l’obligation de respecter la volonté du participant.  
Ni la législation canadienne ni la législation québécoise ne font explicitement mention 
du respect de la volonté de l’individu à l’égard de la communication de résultats 
génétiques, contrairement à la Déclaration universelle sur le génome humain et les 
            h    . En effet, celle-ci reconnaît que « le droit de chacun de décider d’être 
informé ou non des résultats d’un examen génétique et de ses conséquences devrait être 
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respecté »
146. Bien qu’il soit question d’examen génétique, il est néanmoins plus facile 
par l’entremise de cet énoncé d’analyser et d’apprécier l’obligation du médecin-
chercheur à ce sujet.  
Cela dit, au Québec, en vertu de l’article 83 de la              è    x               
organismes publics et sur la protection des renseignements personnels
147
 (ci-après Loi 
         è ), de l’article 27 de Loi sur la protection des renseignements personnels dans 
le secteur privé
148
 et de l’article 39 du Code civil du Québec149, la personne qui en fait la 
demande, a le droit qu’on lui communique les renseignements personnels qui sont 
amassés à son sujet
150
. Dans le cas présent, il est question du participant qui aurait 
préalablement fait mention de son choix à l’égard de la communication des résultats 
individuels ou des DFs. Si le participant mentionne qu’il souhaiterait recevoir la 
communication de ses renseignements personnels, le médecin-chercheur devrait 
respecter cette volonté. De plus, étant donné que le consentement est un processus 
continu, le médecin-chercheur devrait également avant la communication des résultats, 
confirmer la volonté du participant à cet effet, dans l’éventualité où ce dernier pourrait 
changer d’avis151.  
Tout comme le devoir de respecter le droit de savoir, le respect de la volonté de ne pas 
savoir revient également à honorer les engagements pris lors du processus de 
consentement. D’ailleurs, nous croyons que la D             H     k  traite de manière 
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implicite de cette obligation lorsqu’elle mentionne le devoir de donner à toute personne 
investie dans une recherche médicale, le choix d’être informé des résultats issus de celle-
ci
152
. Par ailleurs, l’Énoncé de principe du RMGA mentionne également le devoir de 
respecter le droit de ne pas savoir du participant en cas de refus
153
. 
Rappelons-nous que les données générées par le WGS peuvent être très variées. 
L’analyse de ces données peut donner cours à un éventail de résultats dont la pertinence 
et la gravité peuvent être hautement diversifiées. En particulier dans le cas des DFs où 
l’interprétation des données peut venir à dépasser le champ d’expertise du médecin-
chercheur
154
. Le médecin-chercheur doit communiquer au participant les résultats 
individuels ainsi que les DFs issus de la recherche, dans la mesure du possible
155
. Le 
Code de déontologie des médecins mentionne même le devoir de se référer à un collègue 
si la situation dépasse ses connaissances
156
.  
L’exception comprise à l’article 3.4 de l’EPTC quant au retour des DFs significatives, 
nous laisse croire que le droit de savoir du participant n’est pas absolu157. À cet effet, le 
Conseil d’Europe semble être du même avis. Car même si elle indique que « toute 
personne a le droit de connaître toute information recueillie sur sa santé [et que] la 
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volonté d’une personne de ne pas être informée doit être respectée »158, elle stipule tout 
de même qu’à titre exceptionnel, et dans l’intérêt du patient, il peut y avoir des 
restrictions à l’exercice de ces droits159. Bien que ce principe soit tiré de l’exemple 
européen et fasse référence au patient, cet exemple nous permet d’illustrer et d’appuyer 
notre hypothèse selon laquelle le droit de savoir et de ne pas savoir du participant n’est 
pas absolu.  
Quoi qu’il en soit, le médecin-chercheur a l’obligation de respecter les engagements 
qu’il a pris lors du processus de consentement. Il a également le devoir de respecter dans 
la mesure du possible, la volonté du participant de recevoir ou non les résultats 
individuels et les DFs issus de la recherche.  
4.2 Communication des résultats de la recherche et des découvertes fortuites si 
non projetée lors du consentement 
Étant donné que cette sphère de la science est en constante évolution
160, l’appréciation 
des obligations juridiques du médecin-chercheur est assez complexe. Nous 
remarquerons qu’il est d’autant plus ardu de définir les devoirs du médecin-chercheur 
sans l’appui d’un formulaire de consentement témoignant des engagements du médecin-
chercheur envers le participant.  
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4.2.1 Obligation de secours  
La notion du devoir de secours revient fréquemment dans l’évaluation des obligations 
juridiques du chercheur en ce qui a trait à la communication des résultats ou des DFs 
présentant un caractère significatif pour la santé du participant
161
. Cette obligation de 
porter secours est souvent interprétée comme un devoir d’agir de manière à anticiper un 
quelconque préjudice prévisible
162. En droit québécois, l’obligation de porter secours 
découle du droit au secours énoncé à l’article 2 de la Charte des droits et libertés de la 
personne
163
. 
« Tout être humain dont la vie est en péril a droit au secours. 
Toute personne doit porter secours à celui dont la vie est en péril, personnellement ou en 
obtenant du secours, en lui apportant l’aide physique nécessaire et immédiate, à moins d’un 
risque pour elle ou pour les tiers ou d’un autre motif raisonnable »164. (Le point sur lequel 
nous mettons l’accent) 
L’affaire Kirschenbaum Green c. Surchin, est un exemple de situation où l’obligation de 
porter secours aurait pu être applicable. Bien que selon la Cour d’appel le lien de 
causalité n’ait point été établi165, on reconnut néanmoins en première instance que le 
médecin avait manqué à son devoir en négligeant de porter secours à son patient. Dans 
le présent cas, le patient âgé de huit ans aurait subi des dommages neurologiques à la 
suite d’un arrêt cardiaque. On soutient que l’incident aurait pu être évité si le Dr Surchin 
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ne s’était pas montré aussi négligent et avait accompagné l’enfant lors de son 
déplacement vers l’hôpital. Le lien de causalité n’a pas été établi en raison du fait que les 
dommages se seraient produits même si le Dr Surchin était intervenu au « bon 
moment », d’où l’exonération de ce dernier. Mais selon la Cour supérieure, le médecin 
aurait néanmoins dû prodiguer au jeune enfant les soins d’urgence élémentaires et aurait 
également dû l’accompagner jusque dans un milieu spécialisé, ou du moins, avoir eu 
recours à des services d’urgence166. 
Nous pouvons constater par cet arrêt que la notion d’urgence est essentielle dans 
l’appréciation de l’obligation. Mais comment définir l’urgence? Selon les auteurs 
Philips-Nootens, Lesage-Jarjoura et Kouri, 
« [l]’urgence s’entend « lorsque la vie de la personne est en danger ou son intégrité 
menacée ». […] En pratique médicale [elle se définit par] « une situation d’urgence qui ne 
peut être différée » ou encore « un concours de circonstances qui menacent de façon 
immédiate la vie d’un être humain ou qui risquent de lui causer des lésions corporelles 
graves et permanentes, en l’absence de soins professionnels immédiats » »167. 
Toutefois, comment pouvons-nous caractériser la notion d’urgence dans un contexte de 
recherche en WGS? Quoique nous ne traitions point du retour des résultats aux membres 
de la famille, il est néanmoins important de mentionner l’affaire Watters c. White168. 
Dans cet arrêt de la Cour d’appel, on reprochait, entre autres, au Dr Watters de ne pas 
avoir informé les membres de la famille de son patient de la maladie génétique 
                                                        
166
 Kirschenbaum Green c. Surchin, [1993] R.R.A. 821 (C.S.), p. 35 
167
 Robert. P. KOURI, Pauline LESAGE-JARJOURA, Suzanne PHILIPS-NOOTENS, préc., note 48, p. 215 
168
 Watters c. White, 2012 QCCA 257 
 49 
héréditaire dont ce dernier était atteint. Ce qui nous importe en particulier est l’opinion 
de la Cour en ce qui concerne la notion d’urgence dans le contexte de la génétique.  
« Indeed scholars have observed that the imminence of danger criterion is not easily 
transposable to the genetic risk circumstance where, temporally, the threat faced is generally 
not one of the moment.[19] Moreover, urgency was not advanced as the basis for disclosure 
to Edythe in this case and the judge did not hold, notwithstanding the evidence provided by 
expert Letendre, that Dr. Watters was bound to disclose confidential information on that or 
another basis »
169
. 
Cet exemple nous laisse croire que la notion d’urgence n’est pas applicable au contexte 
de la génétique. De plus, il est essentiel de tenir compte du risque encouru et de la notion 
de danger. Si nous nous en tenons uniquement à l’interprétation des données, nous 
remarquons que le risque encouru par l’individu participant à une recherche employant 
le WGS diffère d’autres sphères de la recherche. Le danger dans le contexte de la 
recherche en génétique n’est pas immédiat. Le danger peut être certes imminent, mais il 
serait faux d’alléguer que la situation requiert une intervention immédiate170.  
Nous estimons que l’objectif de la notion du devoir de porter secours est principalement 
d’inciter les membres de la communauté à porter secours aux individus dont la vie est en 
péril
171 . Nous sommes ainsi d’avis que le devoir de porter secours ne pourrait pas 
s’appliquer au WGS en ce qui concerne la communication des résultats individuels et 
des DFs. Dans ce cas, on pourrait s’interroger sur les devoirs du médecin-chercheur si 
l’obligation de secours ne s’étend pas au retour de résultats. 
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4.2.2 Autres formes d’obligations  
Dans le contexte de la recherche chez les humains, on remarque une absence de standard 
uniformisé tant au niveau de la législation québécoise qu’au niveau de la législation 
canadienne
172 . Tel que nous l’avons précédemment souligné, un important rôle est 
attribué au CER en ce qui a trait aux activités de la recherche. C’est en partie pour cette 
raison qu’il est d’autant plus difficile de faire l’appréciation des obligations juridiques 
du médecin-chercheur, quand cela n’a pas été planifié lors de la conception du projet de 
recherche.  
La Déclaration   H     k  est par ailleurs silencieuse à ce sujet. Même si elle fait 
référence à l’obligation de respecter le droit de savoir ou de ne pas savoir du participant 
quant aux résultats issus de la recherche, elle ne fait pas référence à l’obligation de 
communiquer ces résultats de recherche. Il semblerait que « l’accès du participant aux 
informations le concernant est limité par la discrétion professionnelle qu’exerce le 
chercheur sur ce qui doit être retourné aux participants »173. 
Nous avons pu noter que l’article 3.4 de l’EPTC traitait du devoir de retourner au 
participant toutes DFs qui se révèleraient significatives pour ce dernier
174
. Le médecin-
chercheur aurait ainsi le devoir de communiquer aux participants les DFs pouvant avoir 
une incidence importante sur ce dernier tant sur le plan physique que sur le plan moral. 
Cependant, comme il en était question à propos du droit de savoir du participant, 
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l’obligation du médecin-chercheur en la matière ne semble pas non plus être absolue. 
Mise à part cette disposition de l’EPTC, le cadre normatif est également très peu 
éloquent à l’égard du retour des résultats ou des DFs. Le retour des résultats semblerait 
être à la discrétion de l’équipe de recherche et du CER.  
L’énoncé de politiques du RMGA fait tout de même mention du retour des résultats 
individuels et des DFs dans le cas du silence du formulaire de consentement. Il énonce, 
entre autres, à l’égard de cette situation que « le chercheur devrait soumettre le cas au 
CER afin de déterminer s’il convient, ou non, dans les circonstances de reprendre 
contact avec le participant afin d’offrir le résultat significatif »175. On reposerait encore 
une fois sur les compétences du CER pour juger de la validité et de la pertinence du 
retour des résultats individuels et des DFs issus de la recherche.  
Toutefois, même dans le cas où le formulaire de consentement n’en ferait pas mention, 
nous croyons qu’un certain devoir de diligence devrait être de mise, si l’équipe de la 
recherche compte néanmoins communiquer les résultats de la recherche ou les DFs. À 
cet effet, nous sommes d’avis que les principes de l’énoncé du RMGA quant à la validité 
et l’utilité des résultats individuels et des DFs, devraient être également applicables à ce 
type de communication. On y indique notamment que « lorsqu’un projet de recherche 
engendre des résultats individuels ou des DFs, le chercheur devrait analyser la situation 
avec diligence » et consulter ses collègues ou des experts le cas échéant
176
. Ainsi, nous 
estimons que le médecin-chercheur devrait faire preuve de diligence en ce qui concerne 
ces retours et susciter l’avis du CER compétent.  
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Par ailleurs, nous voulons porter une attention particulière sur une disposition 
discrétionnaire dérivant de l’obligation de préserver le droit au secret professionnel. 
Selon le Code de déontologie des médecins, le médecin « ne peut divulguer les faits ou 
confidences dont il a eu personnellement connaissance, sauf lorsque le patient l’y 
autorise ou lorsque la loi l’y autorise ou, l’ordonne, ou lorsqu’il y a une raison 
impérative et juste ayant trait à la santé ou la sécurité du patient ou de son 
entourage »
177
. Cette disposition permettrait en quelque sorte au médecin-chercheur de 
divulguer au participant, ou aux membres de sa famille, les résultats individuels ou les 
DFs en cas de raisons impératives, même-ci cela demeure tout de même à la discrétion 
du médecin-chercheur. Le danger de ce retour volontaire est que le participant se 
méprenne davantage sur le but de la recherche et assume qu’il pourra en tirer un 
bénéfice personnel. 
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CONCLUSION  
Le séquençage complet du génome humain a le potentiel de devenir un outil de 
recherche grandement répandu au sein de la sphère médicale. Les applications dans le 
domaine de la recherche, de cette méthode de séquençage dite de nouvelle 
génération sont prometteuses pour l’avenir de la génomique. Bien entendu, comme tout 
progrès technologique, les recherches génétiques employant le WGS sont confrontées à 
de nombreux enjeux moraux, sociaux et juridiques. Pour être en mesure d’assurer le 
futur de cette sphère de la recherche, la communauté scientifique et juridique devra 
répondre à ces divers défis, afin de gagner la confiance du public qui est essentielle à la 
survie des projets de recherche
178
.  
Nous avons au cours de cet essai, mis l’accent sur les défis qui touchaient en particulier 
le retour des résultats de recherche. Ainsi, la méprise thérapeutique est importante à 
souligner, car même si elle survient aussi dans les autres domaines de recherche, elle 
semble être significative en ce qui concerne la recherche en génétique
179
. Le médecin-
chercheur devra donc, lors du processus de consentement, expliquer clairement au 
participant que l’objectif premier de la recherche est d’acquérir des connaissances dans 
le but d’en faire profiter la population, et non le bénéfice personnel de ce dernier.  
Le participant à la recherche devra également comprendre que plusieurs principes 
généraux qu’il pourrait croire acquis ne le sont pas intégralement dans le contexte de la 
recherche en WGS. Le droit de savoir et le droit de ne pas savoir, découlant du principe 
de l’autonomie, ne sont pas absolus, en particulier lorsqu’il s’agit du retour des résultats 
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individuels et des DFs. Ceci s’applique également en ce qui concerne le principe de la 
vie privée et celui de la confidentialité des renseignements génétiques. En effet, il peut 
arriver que dans certains cas, le médecin-chercheur ne soit tout simplement pas en 
mesure de respecter ces principes. Cependant, ces principes doivent tout de même être 
pris en compte par le médecin-chercheur et respectés dans la mesure du possible par ce 
dernier.  
Plusieurs facettes et enjeux de la recherche employant le WGS ne semblent toujours pas 
être couverts par la législation canadienne et québécoise. Contrairement à d’autres pays 
européens ou aux États-Unis, le cadre juridique canadien ainsi que le cadre juridique 
québécois demeurent particulièrement silencieux à l’égard des obligations du médecin-
chercheur, notamment, en ce qui concerne la communication des résultats individuels et 
des découvertes fortuites. Les textes normatifs, quoique plus détaillés et plus explicites, 
ne couvrent pas tous les aspects de la recherche qui doivent être pris en compte lors de la 
communication des résultats individuels et des découvertes fortuites.  
Les obligations du médecin-chercheur avant le début de la recherche sont toutefois plus 
faciles à identifier que celles après le début la recherche. En effet, la jurisprudence 
canadienne et québécoise, bien que peu éloquente en la matière, traite tout de même des 
obligations issues du consentement à la recherche, telle que l’obligation d’informer les 
objectifs, la nature et les risques. Nous pouvons même retrouver l’obligation d’informer 
sur le retour des résultats individuels et des DFs dans l’EPTC. Cependant, plusieurs 
aspects, telle l’élaboration d’un plan de communication, ne sont toujours pas couverts 
par le corpus juridique canadien et québécois. Si nous tenons compte de la pluralité des 
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enjeux de la recherche et de l’ampleur des obligations entourant le consentement, il est 
évident que certains changements devront être apportés à la manière.  
L’obligation de retourner les résultats de recherche individuels et les DFs est encore 
moins abordée par les textes juridiques. Il semblerait que beaucoup d’aspects de la 
recherche soient encore laissés aux mains des CER compétents. Excepté l’obligation de 
respecter le protocole de recherche, le corpus juridique québécois et canadien ne fait pas 
explicitement, ou même implicitement, mention du devoir de communiquer les résultats 
individuels et les DFs aux participants à la recherche. La notion d’obligation de secours 
n’est également pas applicable au contexte de recherche en WGS. Si cela n’a pas été 
projeté lors de l’élaboration du protocole de recherche et mentionné dans le formulaire 
de consentement, le retour des résultats et des DFs semble être à la discrétion du 
médecin-chercheur, de l’équipe de la recherche et du CER compétent. 
 Nous estimons néanmoins que la recherche profiterait d’un cadre juridique plus détaillé 
et plus précis en ce qui a trait aux résultats de recherche individuels et des DFs. Car 
même si l’autorégulation permet « de s’adapter [plus] rapidement aux nouvelles réalités 
sociales, techniques et scientifiques »
180
 que le domaine juridique, nous sommes d’avis 
que le vide juridique entourant la recherche en génomique gagnerait à être comblé. 
                                                        
180
 Sébastien LANCTÔT, Martin LETENDRE, préc., note 88, p.628 
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